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SMA — RUTIN IZLEM TAKVIMi

Norolojik ve Genetik Hastaliklar Dernegi (N6rogender) - norogender.org - Prof. Dr. Burak Tath danigmanhginda hazirlanmigtir

BU BELGE RUTIN iZLEM IiCINDIiR — TEDAVI CAGI SMA'SI: MOTOR SKALA - SOLUNUM

- BESLENME - SKOLYOZ-KALCA DUZENLI iZLENIiR

TANI ANINDA YAPILMASI GEREKENLER (BAZAL HARITA)

¢ Tami-tedavi kaydi: SMA tipi + SMN2 kopya sayisi dosyada - hastalik degistirici tedavi (nusinersen / risdiplam / onasemnogen) adi-
tarihleri-uygulama takvimi yazili - acil kartiyla birlikte.

¢ Bazal 6lc¢iimler: yasa uygun motor skala (CHOP-INTEND / HFMSE / RULM) - solunum degerlendirmesi (isbirligi yasinda FVC; semptom
sorgusuyla uyku calismas: esigi; oksiiriik yardimi gereksinimi) - yutma-beslenme degerlendirmesi - skolyoz-kalga bazal (muayene + grafi).

e FTR-ortez programi + ev egzersiz plani - as1 eksiksizligi (+ bebeklerde RSV korumas: hekim karariyla) - D vitamini-kemik plan: - genetik
damsmanlik (tasiyici aile testi).

DONEMLERE GORE iZLEM
DONEM YAPILMASI GEREKENLER

Tedavi uygulama takvimi aksatilmaz - motor skala 3-6 ayda bir (tedavi yanitinin gostergesi) - solunum degerlendirmesi sik
0-2 yas (sekresyon-oksiiriik; gece semptom sorgusu) - yutma-kilo yakin izlem; 6ksiiriiklii yutmada degerlendirme - kalga-skolyoz muayenesi
her vizitte - FTR stirekli

26 va Motor skala 6 ayda bir - oturma-durus cihazlari ve ortezler gzden gegirilir - skolyoz muayenesi 6 ayda bir (egrilikte grafi) - dis 6

yas ayda bir - D vitamini yillik - asilar + grip her sonbahar - kontraktiir 6nleme (germe programai)

FVC 6-12 ayda bir (egilim izlenir) - gece hipoventilasyon sorgusu (sabah bag agrisi-yorgunluk) — siiphede uyku ¢alismasi -

6-12 yas skolyoz: hizli ilerlemede ortopediyle cerrahi penceresi degerlendirilir - okul plani (erisim-yazi-beden egitimi uyarlamalarr) -
bagimsizlik cihazlar

Solunum izlemi siirer (FVC + oksiiriik giicii; gerekirse oksiiriik yardim cihazi / NIV karar1 uzmanla) - kemik saghg: (D vit; DEXA
12-18+ yas hekim karariyla) - ergen ruh saghg ve akran-okul destegi - erigkin néromuskiiler merkeze yazili devir (tedavi + skala + solunum
arsiviyle) - lireme-genetik danmismanlik

Not: Tedavi caginda SMA izleminin 6zii 6l¢cerek izlemektir: motor skala tedavi yanitini, FVC egilimi solunumu, 6 aylik skolyoz muayenesi omurgay:
korur; beslenme-kilo her vizitin maddesidir ve tedavi takvimi hicbir donemde aksatilmaz.
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SMA — iZLEM KAYIT CiZELGESI

Yapilan incelemelerin tarihlerini igleyiniz; kontrole gelirken bu sayfay: getiriniz

iNCELEME KAYITLARI

INCELEME

Motor skala (CHOP-
INTEND/HFMSE/RULM)

Hastalik degistirici tedavi
uygulamasi

Solunum deg. (FVC — isbirligi
yasinda)

Uyku calismasi
Yutma-beslenme deg.
Skolyoz muayenesi (+ grafi)
Kalca muayenesi (+ grafi)
D vitamini / kemik

Dis

Asilar (+ grip; bebekte RSV
korumasi)

FTR-ortez gozden gecirme

ONERILEN SIKLIK EN SON YAPILDI

0-2 yas: 3-6 ayda bir; sonra 6-12 ayda bir

Takvime gore (nusinersen/risdiplam)

6-12 ayda bir; egilim izlenir

Gece semptomunda / FVC diisiisiinde
Bebeklikte sik; sonra yillik + yakinmada
6 ayda bir

Yillik

Yillik; DEXA hekim karariyla

6 ayda bir

Takvime gore; grip her sonbahar

6 ayda bir

HER KONTROLDE SORGULANIR

PLANLANAN SONRAKI

0 Tedavi takvimi giincel mi 0 Kilo-beslenme (6ksiiriiklii yutma?) 0 Oksiiriik giicii-sekresyon 0 Gece: sabah bas agrisi-yorgunluk

O Oturma dengesi-egrilik O Ortez-cihaz uyumu

HEKIM ONAYI

BU PLANI DUZENLEYEN HEKIM (AD-

SOYAD)

KURUM / TELEFON TARIH

iMZA / KASE

Kaynak cercevesi: SMA bakim standartlar (tedavi ¢agi) ile uyumlu, aile ve hekim i¢in hazirlanmig 6zettir; araliklar cocugun
bulgularina gore hekimince kisisellestirilir. Ayrintili rehber + acil plan1: norogender.org/saglik-yazilari/spinal-

muskuler-atrofi
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